INFORMACJA PRASOWA

14 lutego — nie tylko Walentynki
Dzien Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca

a W niektérych krajach (USA, Francji, a od zesztego roku takze w Polsce) 14 lutego jest
obchodzony jako Dzien Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca.

Dzien Sw. Walentego jest odwiecznie zwigzany z sercem. W 1999 roku Amerykanka
Jeanne Imperati, matka dziecka urodzonego ze ztozong wadg serca, wpadta na pomyst
obchodzenia co roku Dnia Wiedzy o Wadach Serca po to, aby informowac o problemie
wad wrodzonych, mozliwosci ich leczenia oraz roli wczesnego diagnozowania.
Rozprzestrzenianie tych informacji moze poméc w zmniejszeniu smiertelnosci dzieci z
wrodzonymi wadami serca oraz zbieraniu funduszy na leczenie i pomoc rodzinom
dotknietym tym problemem.

14 lutego w USA grupy rodzicéw, pacjentédw i ich przyjaciét wraz z lekarzami i
pielegniarkami organizujg lokalne imprezy, rozdajg broszury informacyjne, starajg sie
nagtosni¢ problem w mediach. (Wiecej informacji na stronie www.tchin.org).

W Polsce planujemy imprezy dla dzieci w szpitalach w Warszawie, todzi, Krakowie,
Wroctawiu, Poznaniu i Gdansku. Staramy sie takze dotrze¢ z informacjg do srodowisk
medycznych oraz rodzicéw i opiekunéw dzieci z wadami i chorobami serca.

a W Polsce propagowaniem Dnia Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca zajmuje sie (od
zesztego roku) miedzy innymi Fundusz na Rzecz Dzieci z Wadami Serca, zatozony we
wrzesniu 2004 roku z inicjatywy grupy rodzicéw, ktérych dzieci urodzity sie ze ztozonymi
wadami serca. Jest on organizacja niezalezng od osrodkéw medycznych, jedna z
nielicznych zajmujacych sie tym problemem w Polsce.

Cele Funduszu:

e umozliwienie wymiany doswiadczen miedzy rodzicami dzieci z wadami serca, pomoc
i wsparcie szczegolnie w momencie, kiedy dowiadujg sie 0 wadzie swojego dziecka i
nie wiedza, do kogo sie zwrdcic,

¢ [nformowanie o mozliwosciach leczenia skomplikowanych wad serca w Polsce,
Zachecanie do badan USG ok. 20 tygodnia cigzy, kiedy mozna wykry¢ wade
wrodzong i zaplanowac leczenie i urodzenie dziecka w odpowiednim osrodku,

e Wspieranie innych organizacji zajmujacych sie tym tematem,

e Utatwianie kontaktow dzieciom i mtodziezy z wadami serca.

Zalezy nam na dotarciu do jak najwigkszej liczby rodzicéw, a takze do lekarzy —
ginekologéw, neonatologéw, pediatrow. Chcemy stworzy¢ baze rodzicow dzieci z
wadami serca, aby tatwo méc skontaktowa¢ ze sobg rodzicow dzieci z tg samg lub
podobng wadg. Nasza organizacja opiera sie na rodzicach z catej Polski — kontakty do
niektérych z nich znajda Panstwo na naszej stronie internetowe;.



Q

Wady serca

Na swiecie ok. 1% dzieci rodzi sie z wadami serca. W Polsce przychodzi ich na $wiat
dziesiecioro dziennie. Piecioro z nich wymaga operacji w pierwszym roku zycia, w tym
dwoje - w pierwszym miesigcu.

Kazdego roku w Polsce rodzi sie wiec ok. 3600 dzieci z wadami serca. Kardiochirurdzy
wykonujg ok. 2800 operacji serca, w tym ok. 1500 do konca 1 roku zycia, a 600 do 1
miesigca zycia.

Wady serca sg najczestszymi wadami wrodzonymi. Niektére sg genetyczne, inne
powstajg ok. 8-10 tygodnia cigzy z niewyjasnionych dotagd powoddéw. Wiele z nich
mozna wykry¢ prenatalnie — w czasie badania USG ok. 20 tygodnia cigzy. Wtedy
istnieje mozliwos¢ zaplanowania leczenia, a nawet urodzenia dziecka w odpowiednim
osrodku. Dzieki diagnozie prenatalnej dzieci trafiajg na stét operacyjny w duzo lepszym
stanie. Jesli wada serca nie zostata wykryta wczes$niej, dzieci muszg liczy¢ na szybkg
reakcje neonatologdw w szpitalu, w ktérym sie urodzity. Wtedy majg duzo mniejsze
szanse na przezycie.

Ginekolog podejrzewajacy wade serca u dziecka powinien skierowa¢ matke do
specjalisty kardiologa prenatalnego. Telefony: Warszawa: (22) 826 00 51 wew. 51 do 55,
kodz: (42)271 11 35, Katowice: (32) 789 47 07.

Postep w kardiochirurgii dokonuje sie tak szybko, ze nie nadazajg za nim nawet
niektérzy lekarze. Wielu ginekologéw nie ma petnej wiedzy o mozliwosciach skutecznego
leczenia skomplikowanych wad serca w Polsce i o tym, ze wiele dzieci po kilku
operacjach moze juz teraz normalnie zy¢ — jeszcze przed kilku laty nie mialy takiej
szansy.

Historie rodzicow dzieci z wadami serca (niektére z nich opisane sg na
www.sercedziecka.org.pl) sprowadzajg sie do 2 typowych scenariuszy:

0 wadzie serca dziecka dowiadujemy sie w czasie badania USG w cigzy (ok. 20 tygodnia
ciazy). Jesli mamy szczescie, ginekolog kieruje nas do kardiologa prenatalnego, ktory
diagnozuje wade i kieruje nas do wtasciwego osrodka. JesSli nie mamy szczescia,
ginekolog kiwa smutnie gtowa, ze nic sie nie da zrobi¢, a w niektérych przypadkach w
najlepszej wierze doradza usuniecie cigzy - ,bedzie Pani miata spaprane zycie”.

0 wadzie serca dowiadujemy sie kilka godzin po urodzeniu dziecka, w momencie gdy
nagle, z niewyjasnionych powoddw, dziecko zaczyna sinie¢. Jesli mamy szczescie,
lekarz, ktéry to zauwaza wie, co zrobi¢ i kieruje nas do wiasciwego osrodka. Wtedy
dziecko ma szanse na operacje, cho¢ na og6t trafia do szpitala w gorszym stanie i, sitg
rzeczy, ma mniejsze szanse na wyleczenie. Jesli nie mamy szcze$cia, dziecko umiera po
kilku godzinach.

Fundusz dla Dzieci z Wadami _Serca dziata przy Fundaciji dla Polski (www.fdp.org.pl),

istniejacej od 1990 roku. Podstawowym celem Fundacji dla Polski jest wspomaganie
filantropii — tworzenie i upowszechnianie sprawnych mechanizméw, za pomoca ktérych
osoby prywatne i instytucje moga w efektywny i niekrepujacy sposoéb realizowaé wytyczone
przez siebie cele spoteczne. Fundusz posiada status organizacji pozytku publicznego.
Stad tez istnieje mozliwos¢ odpisania 1% podatku przez osoby bedace ptatnikami podatku
dochodowego. Gorgco zapraszamy wszystkich, ktérzy chcieliby nam poméc!

Fundusz na Rzecz Dzieci z Wadami Serca, przy Fundacji dla Polski
Tel. 0 605 882 082, ul. Narbutta 20 lok. 33, 02-541 Warszawa

www.sercedziecka.orqg.pl ; E-mail: fundusz@sercedziecka.org.pl




